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Utbildningsdepartementet

Rétt att forska, langsiktig reglering av forskningsdatabaser
(SOU 2018:36)

Utbildningsdepartementet dnr U2018/02557/F

E-halsomyndigheten tillstyrker i huvudsak utredningens férslag. E-hdlsomyndigheten har dock
féljande synpunkter.

Avsnitt 8.3 en lag om forskningsdatabaser

E-halsomyndigheten stéller sig positiv till férslaget att inféra lagstiftning som ger tydligare, legala ramar
fér personuppgiftsbehandling for forskningsédndamal. Forskning kan bidra dven till utvecklingen av e-
halsoarbetet. E-hdlsomyndigheten anser dock att enskilda individers instéllning till och kunskaper om
personuppgiftsbehandlingen borde ha fatt genomslag i den féreslagna lagen genom exempelvis
sarskilda bestammelser om ratt att férhindra personuppgiftsbehandling (s.k. opt-out) eller utékad ratt till
information om nar uppgifter kommer till anvandning och nytta i forskningen. E-hdlsomyndigheten &r av
uppfattningen att det kan gagna saval viljan att medverka i forskningsprojekt som integritetsskyddet,
om den enskilde ges goda och tydliga mdéjligheter till medinflytande och kunskap.

Avsnitt 8.9.5 Forskningssekretess

Utredningens férslag avseende ny sekretessbestdmmelse for forskningshuvudman medfor att
uppgifter som ldmnas eller Iamnats fran E-hélsomyndighetens register skulle fa ett svagare
sekretesskydd hos mottagaren an i dagslédget om mottagaren &r t.ex. en forskningsverksamhet vid
ett statligt universitet eller hégskola.

| dagsléget dverférs den absoluta statistiksekretessen, som ar tillamplig for uppgifter i
E-halsomyndighetens statistikverksamhet, till mottagaren om nagon primar sekretessbestammelse
som géller fér uppgifterna inte finns hos mottagaren (jmf 11 kap 3 § offentlighets- och
sekretesslagen). Utredningens férslag innebar att uppgifterna hos en forskningshuvudman istallet
ska skyddas av en primar sekretessbestammelse med omvant skaderekvisit utan
adndamalsbegransningar. En sadan ordning skulle inte bara medféra ett svagare sekretesskydd for
uppgifterna hos mottagaren an i dagslaget, det skulle dven férsvara den skadeprévning som en
utldmnande myndighet ska géra vid utidmnande av uppgifter fér forskningsédndamal enligt 24 kap 8
§ tredje stycket offentlighets- och sekretesslagen. Enligt gallande praxis ska vid sadan
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skadeprévning beaktas om uppgifterna kommer att fa ett svagare sekretesskydd &n
statistiksekretessen hos mottagaren.

E-hdlsomyndigheten anser att forskningssekretessen istéllet boér vara absolut med undantag for
andamal relaterade till forskning genom ett omvant skaderekuvisit, i enlighet med det férslag som
lamnades av den tidigare registerforskningsutredningen.

Beslut om detta drende har fattats av generaldirektér Janna Valik. Utredare Ake Nilsson har varit
féredragande. | den slutliga handldggningen har dven rattschef Erik Janzon, jurist Malin Erliden,
utredare Christina Lindberg samt produktansvarig Lisa Ericson deltagit.
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